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INTRODUCCION

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa que se
caracteriza por debilidad muscular y discapacidad progresivas que acaban produciendo fallo
respiratorio y disfagia que conducen a la muerte.! EI término surge de la combinacién de los
hallazgos clinicos, caracterizados por la atrofia muscular (amiotrofia); y los hallazgos
anatomopatoldgicos, con gliosis y esclerosis del &rea dorsolateral de la médula espinal, entre
otros.!

La ELA es la mas com(n de entre las enfermedades de la motoneurona.? La incidencia
global de la enfermedad es de 1.5 — 2.7 nuevos casos por cada 100,000 habitantes por afio,
mientras que la prevalencia promedio es de 2.7 — 7.4 casos por cada 100,000 habitantes. En Cuba
(con una poblacién de mas de 11 millones de habitantes), deben presentarse cada afio entre 125 y
250 casos nuevos.>* La region central del pais es la mas afectada, y Sancti Spiritus es la
provincia donde mas casos de ELA se reportan. Si se considera una expectativa de vida de 5 afios
(aproximadamente), es de esperar en la actualidad una prevalencia entre 400 y 600 enfermos
ELA en el pais.

La desnutricion energético-nutrimental (DEN) es frecuente en los pacientes diagnosticados
con ELA. La DEN asociada | secundaria a la ELA se caracteriza por ingresos dietéticos
disminuidos y pérdida de peso debido a disfagia, hiporexia y anorexia, sialorrea, depresion y
trastornos gastrointestinales. La DEN se complejiza por la debilidad de la cintura escapular y las
extremidades superiores y con ello incapacidad del paciente para alimentarse por si mismo. Por
otra parte, la DEN asociada a la ELA suele perpetuarse | agravarse debido a un aumento de los
requerimientos energéticos del paciente que es causado por un hipercatabolismo paradéjico.

En el Instituto de Neurologia y Neurocirugia (INN) de La Habana (Cuba) radica el equipo
multidisciplinario de referencia nacional que ha sido encargado con la evaluacién y el tratamiento
de la ELA. Dentro del marco de la atencion de salud de los pacientes ELA, no se cuentan en la
actualidad con protocolos de actuacion nutricional en la enfermedad que se correspondan con las
caracteristicas propias del sistema de salud de Cuba, y el lugar que dentro de él ocupa la atencion
primaria de salud (APS). En la documentacidon de tales protocolos se hace necesario resaltar el rol
profesional del nutricionista clinico que se inserta dentro del antes mencionado equipo
multidisciplinario del INN, asi como las funciones de los nutricionistas que comparten | se
integran dentro del quehacer de los grupos bésicos de trabajos de la APS.®

El Grupo de Apoyo Nutricional (GAN) del INN, como forma de organizacion asistencial e
integrante del equipo multidisciplinario de la atencién de la ELA, tiene a su cargo la
determinacion del estado nutricional del paciente ELA, la prescripcion de dietas terapéuticas, el
disefio e implementacién de los correspondientes esquemas de apoyo nutricional; y la provisién
de seguimiento del enfermo a corto, mediano y largo plazo.t”

En congruencia con lo dicho més arriba, el GAN, después de una revision exhaustiva de la
literatura especializada, y teniendo en cuenta la experiencia acumulada durante mas de 10 afios en
el tratamiento de la ELA, ha redactado un protocolo de atencion nutricional orientado a
estandarizar y optimizar el tratamiento alimentario y nutricional de los pacientes diagnosticados
con esta enfermedad, y para la guia de la labor del nutricionista, todo ello dentro del marco de un



Vol. 31, No. 2. (Suplemento 2) Suplemento

flujograma de atencion enfocado en los hitos que representen un riesgo para el estado nutricional
e inmunoldgico del individuo, y considerando la enfermedad corriente y las recomendaciones
nutricionales necesarias para la minimizacion | paliacion de los sintomas actuales.

Sera siempre del interés del GAN de la institucion de salud, y de sus integrantes, la mejor

utilizacion de los postulados expuestos en las presentes Guias, siempre en beneficio de los
pacientes y sus familiares.
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